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IZVLEČEK 
Uvod: Downov sindrom uvrščamo med najpogostejše kromosomske motnje. 
Diagnosticiramo ga  lahko že pred rojstvom (prenatalno) ali po rojstvu (postnatalno). Čeprav 
prenatalni testi omogočajo, da motnjo odkrijemo že zelo zgodaj, pa se večina staršev z 
diagnozo sreča po otrokovem rojstvu. Sporočanje diagnoze Downov sindrom staršem pred 
otrokovim rojstvom ali po rojstvu je zelo zahtevna naloga, način sporočanja pa med najbolj 
pomembnimi deli zgodnje obravnave, saj odločilno vpliva na kasnejše spopadanje staršev z 
otrokovo diagnozo. Namen: V diplomskem delu želimo ugotoviti, ali so ženske zadovoljne 
s postopkom sporočanja diagnoze Downov sindrom, ter poizvedeti, na kakšen način 
zdravniki staršem sporočijo diagnozo. Preučiti želimo tudi smernice za sporočanje in 
soočanje matere z diagnozo Downov sindrom pri otroku. Metode dela: Uporabili smo 
deskriptivno (opisno) metodo dela s sistematičnim pregledom strokovne in znanstvene 
literature. Obstoječo znanstveno literaturo smo iskali s pomočjo orodja Google učenjak ter 
podatkovnih zbirk PubMed in DiKUL. Rezultati: V razvitem svetu so danes na voljo 
številni načini za odkrivanje Downovega sindroma pred otrokovim rojstvom ali po njem. Po 
postavljeni diagnozi Downov sindrom so zdravstveni strokovnjaki dolžni spoštovati 
odločitev ženske in jo tudi udejaniti. Varujejo jo tudi zakoni in uredbe. Smernic za 
sporočanje diagnoze Downov sindrom pri otroku je veliko. Predvsem je pomembno, da se z 
žensko pogovorimo na razumljiv in previden način. Poskrbimo, da sta ob sporočanju 
diagnoze prisotna oba izmed staršev ter da jima zagotovimo intimen prostor, kjer bosta imela 
dovolj časa za vprašanja, pogovor in tehten razmislek. Pri materi z otrokom z Downovim 
sindromom je večje tveganje, da razvije depresijo. Depresija tudi pogosteje prizadene ženske 
brez trdne podpore partnerja in ožje družbe. Razprava in zaključek: Zavedati se moramo 
pomembnosti pravilnega sporočanja diagnoze staršem otrok, ki pomembno vpliva na 
njihovo nadaljnje spopadanje z otrokovo diagnozo. V slovenskem prostoru je raziskav o 
doživljanju žensk ob soočenju z otrokom z DS in o komunikaciji zdravstvenih delavcev s to 
ranljivo skupino premalo. Prav tako tudi ni smernic, ki bi jih študenti medicine, babištva in 
zdravstvene nege lahko uporabili pri učenju in seznanjanju z omenjeno problematiko ter pri 
nadaljnjem izpopolnjevanju.  





Introduction: The Down’s syndrome (DS) is one of the most common chromosomal 
abnormalities. It can be diagnosed in prenatal and postnatal period. Even though prenatal 
testing enables early diagnosis, most of the parents are faced with the diagnosis after the 
child’s birth. Disclosing unfavourable information to parents about their child’s affliction is 
one of the most difficult tasks for doctors. Consequently, the way of breaking the news is of 
utmost importance in the early medical treatment as it affects the acceptance of the DS child 
into the family and coping with the condition later in life. Purpose: The purpose of the 
diploma work is to establish whether women are satisfied with the process of disclosing the 
diagnosis and the subtlety (or the lack of it) of doctors when breaking the bad news, and the 
mothers’ responses to the news. Methods: For the purposes of the study, a descriptive 
research method was used with the presentation of the theoretical background. The literature 
search was conducted via Google Scholar, PubMed and DiKUL online resources and 
databases. Results: There are several methods to establish the diagnosis of DS in the prenatal 
and postnatal period. Doctors and other health professionals are obliged to respect the 
decision of the mother after she has been informed about her child’s diagnosis. The health 
providers avail of multiple guidelines to impart the bad news to the parents. They are advised 
to break the news in a simple and understandable language, preferably in the presence of 
both parents. The risk of depression in mothers of children with this chromosomal condition 
is very high. It is especially common in mothers who reported history of previous poorer 
mental health. In most cases, the depression is evident in mothers who do not receive enough 
support and help from their partners’ or families. Discussion and conclusion: Health 
providers should be aware of the importance of adequate and respectful way of breaking the 
news of the diagnosis to the parents of the afflicted child. It can in many ways impact the 
child’s development and their future life. The study results show that in Slovenia not enough 
research has been devoted to communication with mothers of children with Down’s 
syndrome. It is necessary to further develop the guidelines on how to inform the parents 
about their child’s disease, which would be used by health professionals and could be 
introduced also to medical students, midwives and nurses.  
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SEZNAM UPORABLJENIH KRATIC IN OKRAJŠAV 
DS Downov sindrom 





Downov sindrom (v nadaljevanju DS) uvrščamo med najpogostejše kromosomske motnje 
pri plodu ali novorojenčku. Stanje skoraj vedno diagnosticiramo na osnovi podatka o 
podvojenem kromosomu 21 v vsaki celici. Samo v 4 % primerov se DS pokaže kot 
translokacija med 14. in 21. kromosomom in le v 1 % primerov s pojavom nekaj celic, v 
katerih so tri kopije kromosoma 21, drugje pa samo dve (Skotko, Bedia, 2005). Downov 
sindrom pri otroku vodi v nepravilnosti in s tem pomembno vpliva na njegovo zdravstveno 
stanje. Kljub težavam pa lahko posamezniki z DS živijo dolgo in kakovostno.  
V diplomskem delu opisujemo, kako se matere otrok z DS soočajo z neugodno otrokovo 
diagnozo v prenatalnem in postnatalnem obdobju. Ker se zdravstveni strokovnjaki pogosto 
znajdejo v neprijetnih situacijah, ki jim niso kos ali zanje niso primerno strokovno 
podkovani, v diplomskem delu predstavljamo smernice, ki jim lahko pomagajo pri 
sporočanju diagnoze DS (Skotko et al., 2009).  
Razumevanje in upoštevanje najboljših možnih načinov komunikacije z materjo o otrokovi 
diagnozi sta ključnega pomena za duševno zdravje matere in tudi njenega morebitnega 
partnerja ter predvsem za nadaljnji otrokov razvoj in družinsko življenje (Dent, Carey, 
2006).  
1.1 Teoretična izhodišča 
Obstaja več tipov trisomije 21. kromosoma. Kržišnik (2014) navaja tri glavne tipe, ki so 
prosta trisomija 21, translokacija in mozaicizem.  
Prosta trisomija s prisotnostjo dodatnega kromosoma 21 je najpogostejši tip DS in se pojavlja 
pri 95 % bolnikov z DS.  Translokacija je vzrok DS pri 3–4 % oseb z DS. Gre za stanje, ko 
se dodaten kromosom 21 združi z drugim kromosomom, navadno s kromosomom 14. Stanje 
imenujemo tudi Robertsonova translokacija in jo otrok lahko podeduje od starša, ki je sicer 
navidezno zdrav, a nosilec uravnotežene translokacije. Takšna oblika DS ni odvisna od 
materine starosti. Mozaicizem je prisoten pri 1 % oseb z DS. Pri otrocih z DS zaradi 
mozaicizma imajo dodatni kromosom 21 le nekatere celice, medtem ko imajo druge celice 
normalno število kromosomov.  
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Na pojav DS v večini primerov vpliva materina starost. Starejša kot je mati, večje je tveganje 
DS pri plodu. V splošnem velja, da imajo matere, starejše od 37 let, večje tveganje za rojstvo 
otroka z DS ali katero koli drugo genetsko napako (Kržišnik, 2014).  
Izsledki raziskav (Sherman et al., 2007) kažejo, da imajo otroci, ki se rodijo z DS, določene 
karakteristike in prirojene napake. Novorojenci imajo značilno obrazno mimiko, duševno 
zaostalost ter zmanjšano funkcijo mišic. Pri polovici otrok z DS ugotavljamo prirojene srčne 
okvare, pri 10 % pa težave  s prebavnim sistemom.  
Podatki o pojavnosti DS pri otrocih so za Slovenijo na voljo na spletni strani Svetovne 
zdravstvene organizacije (angl. World Health Organization) (2020). V Tabeli 1 prikazujemo 
podatke o številu rojstev otrok z DS v desetletnem obdobju od leta 2007 do leta 2017.  
Tabela 1: Število otrok z Downovim sindromom, rojenih v obdobju 2007–2017. 
















Diagnozo DS pri otroku lahko postavimo že pri plodu, torej pred rojstvom (prenatalno), ali  
pri novorojenčku, torej po rojstvu (postnatalno). V diplomskem delu želimo preučiti,  ali so 
matere otrok z DS zadovoljne z načini sporočanja diagnoze DS in kakšne so predpisane 
smernice. V diplomskem delu predstavljamo različne načine sporočanja otrokove diagnoze 
in opredeljujemo načine, ki materam otrok z DS najbolj ustrezajo. V nadaljevanju želimo 
ugotoviti, ali so matere otrok z DS bolj podvržene pojavu depresije kot matere otrok brez 
kromosomskih napak. 
Cilji diplomskega dela so:  
• pregledati priporočene smernice za sporočanje diagnoze DS; 
• ugotoviti, ali so zdravstveni delavci ustrezno strokovno izobraženi o sporočanju 
diagnoze DS; 
• ugotoviti, ali so matere otrok z DS bolj nagnjene k razvoju depresije.  
Na podlagi zastavljenih ciljev smo oblikovali naslednja raziskovalna vprašanja:  
• Ali so priporočene smernice za sporočanje diagnoze DS zdravstvenim delavcem v 
korist in pomoč?  
• Ali so zdravstveni delavci o načinih sporočanja diagnoze DS primerno strokovno 
izobraženi? 
• Ali so matere otrok z DS bolj nagnjene k razvoju poporodne depresije? 
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3 METODE RAZISKOVANJA 
V diplomskem delu smo uporabili deskriptivno (opisno) raziskovalno metodo s 
sistematičnim pregledom domače in tuje strokovne in znanstvene literature.  
Literaturo smo iskali v podatkovni zbirki PubMed, DiKUL in z orodjem Google Učenjak. 
Pri iskanju smo uporabili Boolov operator »IN« oz. »AND«. Uporabili smo ključne besede 
oziroma kombinacije ključnih besed v angleškem jeziku (Down syndrome AND depression, 
Down syndrome AND prenatal screening, Down syndrome AND postnatal diagnose, Down 
syndrome AND breaking the news) ter v slovenskem jeziku (Downov sindrom, diagnoza, 
odkrivanje, sporočanje, zgodnja obravnava, depresija).  
Vključitvena merila so bila: 
• strokovni prispevki, dostopni v celotnem obsegu, v angleškem, nemškem ali 
slovenskem jeziku; 
• prispevki, objavljeni pred največ 10 leti, a smo zaradi relevantnosti teme uporabili 
tudi nekaj prispevkov, objavljenih pred letom 2010. 
Po vnosu ključnih besed smo dobili 637 zadetkov. Glede na njihovo relevantnost smo jih v 













V nadaljevanju predstavljamo potek in rezultate raziskave. Postopek izbire relevantne 
literature s poudarkom na izključevanju enot prikazujemo v diagramu (Tabela 2). Ostale 
prispevke (30) smo kot vir literature uporabili pri opisu in opredelitvi teoretičnih izhodišč in 





Tabela 2: Postopek izbire v analizo vključene literature (diagram PRIZMA). 
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V Tabeli 3 predstavljamo prispevke, ki vključujejo splošne smernice za sporočanje diagnoze 
Downov sindrom otrokovim staršem in smo jih uporabili v naši raziskavi.   
 
Tabela 3: Splošne smernice sporočanja diagnoze Downov sindrom. 
Avtor, leto  Naslov 
prispevka 
Namen in cilji Rezultati Ukrepi 
Muggli et al., 
2009 
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4.1 Downov sindrom  
DS je najpogostejša kromosomska motnja, kromosomska mutacija avtosomnih kromosomov 
in hkrati najpogostejši genetski vzrok motenj v duševnem razvoju (Kržišnik, 2014). S 
pojavnostjo (incidenco) 1/691 živorojenih otrok je ena najbolj pogostih kromosomskih 
bolezni. Ocenjevanje tveganja glede morebitnega pojava motnje pri plodu mora vključevati 
anamnezo matere, partnerja in ožje družine (Hickey et al., 2012).  
Način, kako starše seznaniti, da ima njihov otrok DS, je velik problem in zadrega v rojstvo 
in obravnavo vključenih zdravnikov.  
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Staršem otroka z DS moramo diagnozo sporočiti skrajno previdno, z občutkom in iskreno. 
V starših moramo zbuditi zaupanje in občutek, da jim stojimo ob strani. Zavedati se moramo, 
da lahko težko situacijo omilimo, če se je lotimo na pravilen način ter z zadostno mero 
strokovnosti in znanja (Dent, Carey, 2006).  
Zastavlja se vprašanje, kdo je najbolj primerna oseba, ki bi staršem razkrila otrokovo 
diagnozo. V splošnem naj bi to nalogo opravil zdravnik, ki naj bi bil pri sporočanju novice 
o rojstvu otroka z DS še posebej pozoren, da s pozitivnim, opogumljajočim pristopom v 
starših ne bi vzbudil prevelikih ali nerealnih pričakovanj. Izbere naj pravo mero pozitivnih 
informacij ter hkrati dopusti možnost pojava zapletov, a staršem hkrati zagotovi pomoč in 
podporo (Tul Mandić et al., 2009). Sporočanje resne diagnoze otrokovim staršem mora biti 
opravljeno pazljivo in v okviru  multidisciplinarnega tima z diplomirano medicinsko sestro 
ali diplomirano babico, ki skrbi za novorojenčka v poporodnem obdobju (Dogan et al., 
2016).  
4.2 Presejalni testi in diagnosticiranje Downovega sindroma 
Nosečnost je obdobje, v katerem se pogosto pojavijo tudi številni zapleti. Že pred 
nosečnostjo naj bi z vsako žensko, ki si želi družine, opravili kratek posvet ter jo seznanili z 
morebitnimi zapleti in tveganji, ki se lahko pojavijo med nosečnostjo (Tul Mandić et al., 
2009). Danes so na voljo so številni testi, ki nam lahko pokažejo anomalije že pri plodu. Prvi 
test, ki ga nosečnice v večini opravijo v 12. tednu nosečnosti, je ultrazvočno merjenje 
nuhalne svetline ploda. Če je dolžina med temenom in trtico med 45 mm in 84 mm, test 
ponovimo čez šest tednov ter opravimo nadaljnje preiskave. Trojni presejalni test (THT), ki 
ga opravimo med 15. in 21. tednom nosečnosti, omogoča primerjavo določenih krvnih 
parametrov nosečnice (alfa-fetoprotein, beta-hCG in estriol) in njene starosti s standardnimi 
krivuljami, s čimer ocenimo individualno tveganje DS. Negativen rezultat THT še ne 
pomeni, da je plod zdrav. Če tveganje DS ocenjujemo glede na starost nosečnice, ženskam, 
starejšim od 37. let, za oceno tveganja rojstva otroka z DS priporočamo amniocentezo. Med 
11. in 13. tednom nosečnosti  lahko opravimo tudi biopsijo horionskih resic, pri kateri 
zdravnik po njihovem odvzemu vzorec natančno preišče (Skotko, Bedia, 2005).  
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Materam, ki bodo v času pričakovanega dneva poroda stare 35–37 let,  slovenska zakonodaja 
zagotavlja pravico do brezplačnih presejalnih in diagnostičnih preiskav za DS, in sicer 
merjenje nuhalne svetline ali THT.  
Nosečnice, ki bodo v času pričakovanega poroda starejše od 37 let, imajo pravico do 
kariotipizacije, torej biopsije horionskih resic ali amniocenteze. Do kariotipizacije so ne 
glede na starost upravičene tudi vse nosečnice s pozitivnim rezultatom presejalnega testa 
(Pravilnik za izvajanje preventivnega zdravstvenega varstva na primarni ravni, 2018).  
V Sloveniji je razširjenost (prevalenca) diagnosticiranja nosečnic z DS pri plodu v primerjavi 
z drugimi evropskimi državami med najboljšimi. Izvajanje in uzakonjenje presejalnih in 
diagnostičnih preiskav za ugotavljanje DS pri plodu je pomembno prispevalo k uspešnosti 
prenatalnega odkrivanja diagnoze ter bistveno olajšalo življenje mater otrok z DS in njihovih 
partnerjev (Rudolf et al., 2017).  
Podoben sistem ima tudi Danska, ki poroča o pozitivnih rezultatih odkrivanja DS, s katerim 
vsem nosečnicam, starejšim od 35 let, nudijo možnost biopsije horionskih resic ali 
amniocentezo.  
V Sloveniji zakon nosečnicam omogoča, da se ob potrjeni diagnozi DS pri plodu lahko 
odločijo za prekinitev nosečnosti. Za prekinitev nosečnosti iz specifičnih razlogov se lahko 
odločijo tudi kasneje, po 10. tednu nosečnosti (Rudolf et al., 2017).  
Glavni dejavniki, ki vplivajo na odkrivanje diagnoze v času nosečnosti, so promocija 
presejalnih testov, pravilno informiranje nosečnic ter splošna dostopnost vseh nosečnic do 
pregledov in  diagnosticiranja (Rudolf et al., 2017).  
4.3 Sporočanje diagnoze Downov sindrom v prenatalnem 
obdobju 
Prenatalno diagnosticiranje je namenjeno iskanju rizičnih skupin žensk, tj. žensk z velikim 
tveganjem za pojav DS pri plodu (Vičić et al., 2017). Ker se starost nosečih mater od leta 
1970 nezadržno zvišuje, lahko pričakujemo tudi večje število diagnoz DS pri plodu. Zato je 
osnovna naloga zdravstvenih delavcev, predvsem zdravnika, zgodnje prenatalno 
diagnosticiranje (Rudolf et al., 2017). Prepoznanje in ugotavljanje diagnoze že v zgodnji 
nosečnosti staršem omogoča, da imajo dovolj časa za informiranje in seznanjanje z otrokovo 
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diagnozo. Tako lahko že pred otrokovim rojstvom razmislijo o težavi ter se soočijo s skupno 
usodo in drugačnim načinom življenja po otrokovem rojstvu (Skotko et al., 2009). 
Na osnovi razpoložljivih podatkov vidimo, da so razlike v odkrivanju diagnoze DS med 
državami precejšnje in odvisne predvsem od organizacije zdravstvenega varstva posamezne 
države.  
V državah, v katerih je dostop do presejalnih in diagnostičnih testov za DS omogočen vsem 
nosečnicam, odkrijejo kar 75–90 % genetskih napak, medtem ko jih v državah, kjer 
nosečnice te možnosti nimajo, prepoznajo pri samo 10–35 % (Rudolf et al., 2017). 
V raziskavi so Skotko in sodelavci (2009) navedli nekaj najbolj pomembnih priporočil, ki 
naj bi jih zdravstveni delavci upoštevali ob sporočanju diagnoze v prenatalnem obdobju.  
− KDO JE NAJBOLJ PRIMERNA OSEBA ZA SPOROČANJE NOVICE?  
Nosečnice se med nosečnostjo srečujejo s številnimi zdravstvenimi strokovnjaki, kot so 
osebni ginekolog, pediater, genetski svetovalec, babice in medicinske sestre. Dolžnost 
sporočanja novice o diagnozi ima v večini primerov osebni ginekolog, lahko pa tudi drugi 
zdravstveni delavci. V takšnih situacijah je nadvse priporočljiv interdisciplinarni pristop s 
sodelovanjem različnih strokovnjakov, ki skupaj delujejo v dobro ženske in otroka. 
− KDAJ JE NAJBOLJŠI TRENUTEK, DA SPOROČIMO NOVICO?  
Na splošno velja, da želijo ženske, ki se odločijo za opravljanje presejalnih in diagnostičnih 
preiskav za DS že pred otrokovim rojstvom, novico slišati čim prej. Na pogovor vedno 
povabimo tudi partnerja (Skotko et al., 2009). Novico, če se le da, sporočimo osebno in ne 
preko telefona. Matere, ki so z diagnozo seznanjene že med nosečnostjo, se dokazano bolj 
uspešno spopadajo z življenjem z otrokom z DS kot nosečnice, pri katerih otrokovo bolezen 
odkrijejo šele po rojstvu. Matere, ki so imele čas za razmislek in so se odločile, da otroka z 
DS obdržijo, so se v tem času na nove razmere primerno pripravile in se tudi ustrezno 
informirale. Kljub temu, da se nekatere matere ne odločijo za presejalne teste, bi se morali 
vsi zdravstveni strokovnjaki zavedati, da informacij o DS nikakor ne smemo prikrivati. 
Veliko nosečnic namreč ne razlikuje med presejalnimi testi, ki pokažejo stopnjo oziroma 
tveganje za razvoj DS, in diagnostično preiskavo, ki potrjuje pozitivni ali negativni rezultat 
genetskih napak pri plodu (Skotko et al., 2009).  
− KJE JE NABOLJ PRIMERNO MESTO ZA SPOROČANJE NOVICE?  
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Po raziskavah sodeč je najbolj primerno mesto za sporočanje diagnoze DS intimno okolje. 
Nosečnice, ki so bile z diagnozo seznanjene preko telefona, navajajo nelagodne občutke ter 
izražajo nezaupanje in jezo do osebnega ginekologa.  
Če se ženska samostojno odloči, da želi informacijo prejeti preko telefona, morajo strokovni 
delavci zagotoviti, da jo sporočijo tedaj, ko si to želi nosečnica, nato pa jo čim prej povabijo 
na krajši posvet (Skotko et al., 2009).  
− NA KAKŠEN NAČIN SPOROČITI NOVICO?  
Starši navajajo, da si novico želijo slišati od osebe, ki je z njimi že bila v stiku in pozna 
družinsko anamnezo. Zdravnik naj bo do staršev spoštljiv in jih nikakor ne obsoja. Starši 
namreč potrebujejo čas, da razmislijo o situaciji in jo zavestno dojamejo.  
Ob sporočanju novice je torej potrebno, da ravnamo nadvse previdno in uporabljamo besede, 
ki izražajo sočutje in razumevanje. Nedopustno je kakršno koli poseganje v avtonomnost 
nosečnice ali celo vplivanje na njeno odločitev. Ne glede na njeno odločitev materi 
ponudimo podporo in nadaljnjo pomoč (Skotko et al., 2009).  
− KATERE INFORMACIJE MORAMO PODATI?  
Poleg diagnoze si starši želijo slišati, kaj natančno je DS, kaj bolezen povzroča in kaj lahko 
pričakujejo, če se odločijo, da bodo otroka kljub bolezni obdržali. Informacije naj 
vključujejo tudi vse možne dodatne zaplete in sekundarne bolezni, ki se lahko pojavijo pri 
otroku. Nosečnici lahko pomaga, če ji predstavimo osebne zgodbe in resnične primere otrok 
z DS. Strokovni delavci se morajo potruditi, da jo vključijo v društva, kjer se lahko osebno 
sreča in pogovori s starši otrok z DS. Nato se lahko s partnerjem dokončno odločita, ali bo 
otroka obdržala ali bo prekinila nosečnost ali bo otroka po porodu oddala v rejništvo oziroma 
posvojitev (Skotko et al., 2009).  
Vsaka nosečnica ima po seznanitvi z otrokovo diagnozo pravico, da se samostojno odloči, 
kaj bo storila v nadaljevanju (Pravilnik za izvajanje preventivnega zdravstvenega varstva na 
primarni ravni, 2018):  
• ženska lahko nosečnost nadaljuje po lastni presoji in odločitvi,  
• ženska lahko umetno prekine nosečnost;  
• ženska lahko otroka po porodu odda v rejništvo ali posvojitev. 
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Sporočanje diagnoze DS bodočim staršem  je ena izmed najtežjih nalog, ki jih imajo 
zdravniki, ne glede na njihovo izkušenost in dolgoletno delo (Skotko et al., 2009). 
4.4 Sporočanje diagnoze Downov sindrom v postnatalnem 
obdobju 
Že od leta 1994 potekajo številne raziskave, v katerih preučujejo različne načine, kako 
strokovnjaki staršem otrok z DS sporočijo neugodno diagnozo (Skotko, 2005). Izsledki 
raziskav kažejo, da v Združenih državah Amerike kar 87 % žensk za otrokovo diagnozo DS 
izve šele po otrokovem rojstvu (Skotko, Bedia, 2005). V trenutnem razmahu prenatalnega 
testiranja lahko starši za diagnozo izvedo že v času nosečnosti ter tako lahko razmislijo, ali 
bodo otroka z DS obdržali (Crombag et al., 2019).  
V Sloveniji materi, ki je rodila novorojenčka z DS, po rojstvu novico ob prvem pregledu 
sporoči otroški zdravnik na oddelku, na njeno zahtevo pa lahko otroka pregleda že v porodni 
sobi (Tul Mandić et al., 2009). Pomembno je, da mati z otrokom najprej sama vzpostavi stik 
in ga sprejme takšnega, kot je. Če je že seznanjena z diagnozo, stik z otrokom vzpostavi 
veliko težje in ga včasih zaradi vseh posledic, ki jih diagnoza DS prinaša s seboj, celo 
zavrača. Starši otroka z DS se pogosto ob rojstvu in sporočanju novice s strani zdravstvenih 
strokovnjakov spoprijemajo z mešanimi občutki. Zavedati se moramo, da ob seznanitvi z 
otrokovo diagnozo takoj po rojstvu ne potrebujejo  podrobnih informacij, ker si jih v večini 
na začetku zaradi šoka sploh ne zapomnijo. Predvsem babice, ki so prisotne ob otrokovem 
rojstvu,  nikakor ne smejo pozabiti, da materi in partnerju zaželijo srečo ob edinstvenem 
trenutku (Sheets et al., 2011). Pomembno je, da nad starši ne izvajamo pritiska ter jim izrecno 
povemo, da smo jim vedno na voljo za pomoč in kakršna koli vprašanja. Ko je mati še v 
porodni sobi, ji namenimo nekoliko več časa in pozornosti.  
Če se želi pogovoriti, jo poslušamo in ji poskušamo odgovoriti na njena vprašanja. 
Pomembna naloga babice je, da ji pokaže da je otroka sprejela tako kot vsakega, da ceni 
njegovo individualnost ter da vidi v njem tudi dobre lastnosti. Nikoli ne poudarjamo in 
iščemo negativnih stvari, temveč se vedno potrudimo, da karseda izpostavimo pozitivne 
strani diagnoze DS (Tul Mandić et al., 2009).  
Med bivanjem v porodnišnici ima mati otroka z DS za pogovor in oporo na voljo strokovne 
delavce, ki vključujejo pediatra, diplomirano babico, ki jo je spremljala med porodom, 
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kliničnega psihologa ter diplomirane babice in medicinske sestre na oddelku. Strokovni 
delavci družini nikoli ne smemo dati občutka, da se jim je z rojstvom otroka z DS zgodilo 
nekaj slabega.  
Pomembno je, da v starših utrdimo vero in občutek, da njihov otrok prinaša v družino veselje 
in srečo ter da lahko s svojo drugačnostjo obogati svet. Raziskave v Sloveniji sicer kažejo 
pomanjkanje multidisciplinarnih timov za zgodnjo obravnavo otrok z razvojnimi motnjami 
(Tul Mandić et al., 2009). Z razvojem in uvedbo takšnih timov bi namreč lahko materi po 
vrnitvi iz porodnišnice zagotovili občasne obiske na domu. Poskrbeti moramo, da mati 
pridobi vse pomembne informacije o DS še pred odhodom iz porodnišnice. Zagotoviti ji 
moramo tudi stike z družinami, ki so v podobni situaciji in se spopadajo z DS pri svojem 
otroku (Tul Mandić et al., 2009). Novico moramo predati z veliko mero empatije, pri čemer 
je pomembno, da poudarimo pozitivne lastnosti otroka z DS ter tudi pozitivne strani življenja 
z otrokom z DS.  
Diplomirane babice se morajo potruditi, da v trenutkih sprejemanja in dojemanja otrokove 
diagnoze staršem dajo na voljo dovolj prostora in intimnosti za pogovor ter navezovanje 
stika z otrokom. Staršem navadno zelo ustreza, če jim ponudimo čim več napisanih 
informacij o diagnozi in o življenju z otrokom z DS (Skotko, Bedia, 2005). Zdravstveni 
strokovnjaki se morajo posvetiti vsaki materi posebej, ne glede na njeno raso in kulturo. 
Matere iz latinskoameriških okolij poudarjajo, kako pomembno je, da zdravstveni delavci 
brez predsodkov sprejemajo in predvsem spoštujejo tudi njihovo versko prepričanje in 
kulturo (Sheets et al., 2011). V splošnem pa matere navajajo, da je najbolj pomembno to, da 
so med procesom odkrivanja diagnoze DS ves čas pri otroku ter da jim diagnozo sporočimo 
takoj, ko je uradno potrjena (Abdelmokotader, Abd Elhamed, 2012).  
4.5 Splošne smernice za sporočanje diagnoze Downov sindrom 
Izsledki raziskav kažejo, da izobraževalne dejavnosti na področju sporočanja novice o DS 
prispevajo k povečanju profesionalne samozavesti zdravnikov, pri čemer ni nujno, da 
dobivajo tudi dodatne napotke za sporočanje novice o DS (Horwitz, Ellis, 2007). Wertz 
(2000) je v raziskavi, v kateri je sodelovalo 499 zdravnikov, analiziral, kako zdravniki 
sporočajo novico otrokovim staršem. Raziskave kažejo, da 63 % zdravnikov poskuša 
diagnozo sporočiti čim bolj nepristransko; 13 % jih poudarja negativne posledice DS, da bi 
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se starši odločili za prekinitev nosečnosti, 10 % jih neposredno spodbuja k prekinitvi 
nosečnosti, 10 % poudarja pozitivne strani otrok z DS, v 4 % pa matere neposredno 
spodbujajo k nadaljevanju nosečnosti in vzgoji otroka z DS  (Tul Mandić et al., 2009).  
Izobraževanj o sporočanju novice o rojstvu otroka z DS je bistveno premalo. Študentje 
medicine, babištva in ostali zdravstvenih strok tovrstnih znanj med študijem ne pridobijo in 
tudi nimajo izkušenj. Izsledki raziskav kažejo, da so študentje z organiziranim 
izobraževanjem na temo sporočanja novice o DS materam imeli večjo samozavest in so se 
v situaciji lažje znašli kot tisti, ki izobraževanja niso opravili. Zavedati se moramo, da je 
način sporočanja novice o DS pri otroku za starše, predvsem matere, ključnega pomena in 
pomembno vpliva na njihovo nadaljnje spopadanje z diagnozo in življenjem z bolnim 
otrokom ter partnerjem (Jackson et al., 2019). V raziskavah (Rollins, Hauck, 2015) so 
ugotovili, da moramo smernice glede sporočanja resnih diagnoz obvezno prilagoditi 
kulturnim razlikam in verskim prepričanjem.  
4.6 Razvoj depresije pri materi otroka z Downovim sindromom 
Za vsako žensko je nosečnost izjemno pomembna življenjska naloga, ki jo želi opraviti z 
odliko in brez kakršnih koli zapletov (Franks et al., 2017). Pričakovan in pogost zaplet, s 
katerim se srečajo matere po rojstvu, je poporodna depresija, ki se najpogosteje razvije v 
prvih treh mesecih po otrokovem rojstvu. Trajanje poporodne depresije težko natančno 
opredelimo, a v splošnem vztraja 3–6 mesecev, čeprav se nekatere matere s posledicami 
spopadajo tudi štiri leta po otrokovem rojstvu. Dejavniki tveganja za razvoj depresije so 
družinska anamneza duševnih bolezni, konflikt med partnerjema, slaba partnerska zveza, 
neugoden ekonomski status, poporodne težave, pediatrični zapleti pri otroku ter 
pomanjkanje podpore širše okolice. Izsledki raziskav kažejo, da so matere otrok z DS bolj 
nagnjene k razvoju depresije (Swanepoel, Haw, 2018).  
Ker je DS motnja, ki s seboj neizogibno prinese kronične in ponavljajoče se težave, lahko 
vzgoja otroka z DS in življenje z njim družini pusti trajne posledice (Dinc et al., 2019). 
Matere lahko za diagnozo DS izvedo že pred rojstvom ali takoj po rojstvu, ko zdravniško 
osebje tudi dokončno potrdi diagnozo. To jim omogoči, da se na življenje otroka z DS 
karseda dobro pripravijo in pridobijo čim več informacij. Matere otrok z DS so pogosto 
depresivne, obupane in prestrašene ter si želijo kakovostnega, nezapletenega življenja 
15 
(Sarimski, 2017). Materino duševno zdravje je v večini primerov odvisno od stopnje 
otrokove prizadetosti, ki narekuje vsakodnevne otrokove aktivnosti, njegov napredek, 
možnost vključevanja v družbo in trenutno zdravstveno stanje (Bourke et al., 2008). Stopnja 
podvrženosti depresiji pa je močno odvisna tudi od materine izobrazbe in njenega socialno-
ekonomskega položaja. 
Družine, ki se srečujejo z DS pri svojem otroku, morajo sprejeti dejstvo, da se bosta način 
in tempo življenja po rojstvu otroka za vedno spremenila. Otrokova prizadetost namreč 
močno vpliva na celotno družino. Vse to zahteva reorganizacijo aktivnosti, večje posvečanje 
otroku, stalne zdravniške preglede in posvete, globljo čustveno navezanost na otroka, skrb 
za otroka v domačem okolju, urejanje prilagojene šole ter soočanje z njegovim drugačnim 
in problematičnim obnašanjem (Mokhtari Mosayebi, Mohammadi, 2015).  
Pomembno je,  da zdravstveni delavci starše otrok z DS napotijo v podporne skupine, kjer 
se srečujejo s starši s podobnimi življenjskimi zgodbami. Na ta način jih motiviramo in jim 
olajšamo spopadanje z otrokovo razvojno motnjo. Vsak zdravstveni strokovnjak se mora 
posvetiti vsaki družini posebej (Sterling, Warren, 2016).  
Pet ključnih trenutkov, ki so za mater otroka z DS še posebej stresni (Counselman- 
Carpenter, 2016):  
1. prvo srečanje z diagnozo in novica, da ima plod oziroma novorojenček DS; 
2. iskanje novih rešitev ter opore v drugih; 
3. nenehno izobraževanje in izboljševanje v vlogi matere ter podpora okolice; 
4. osebna rast matere; 
5. učenje spoznanj o pomembnosti življenja in čustvene spremembe. 
Kljub opisanim težavam, s katerimi se srečujejo matere otrok z DS, pa izsledki raziskav 
kažejo, da so matere otrok z DS  bistveno manj prizadete kot matere otrok z drugimi 
kromosomskimi motnjami. Potrjujejo tudi potrebo po aktiviranju podpornih skupin, ki bi 
materam bolnih otrok olajšale vsakodnevno življenje. Stanje praviloma bolj prizadene 
matere samohranilke, matere v slabi partnerski zvezi ali družino v slabem socialno-
ekonomskem položaju (Hodapp et al., 2001). Materam bi morali zagotoviti tudi varstvo 
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otrok, da bi se kljub otrokovi bolezni lahko posvetile svoji karieri in si privoščile prepotrebni 
počitek. Ne smemo pozabiti na genetsko svetovanje, če se starši odločajo za še enega otroka, 
ter poskrbeti za podporo in potrebne preiskave (Class et al., 2017). Na razvoj depresije pri 
materah otrok z DS odločilno vpliva otrokova starost. Starejši kot je otrok, večji je stres, s 
katerim se sooča mati. To težavo bi lahko rešili s kontinuiranim nadzorom nad ranljivo 
družino v obdobju odraščanja vse do odraslosti ter materi in družini pomagali pri spopadanju 
s problemi, ki jih doletijo na tej poti (Lanfranchi, Vianello, 2012).  
V raziskavah tudi ugotavljajo, da bi lahko starševski stres omilili z organizacijo predavanj 
in delavnic na temo vzgoja otroka pod stresom, s čimer bi ugodno vplivali na otrokovo 







S pregledom tuje in slovenske literature smo želeli opredeliti in ugotoviti, kakšne možnosti 
odkrivanja DS so na voljo nosečnicam. Ugotovili smo, da ponujene diagnostične preiskave 
pripomorejo k hitrejšemu in pogostejšemu odkrivanju DS pri plodu že v času nosečnosti 
(Skotko et al., 2009). V Sloveniji je diagnosticiranje DS pri otroku na voljo tudi ženskam, 
mlajšim od 34 let, a je storitev žal samoplačniška. Osebni ginekolog je nosečnici že v času 
nosečnosti dolžan obrazložiti razliko med namenom presejalnih testov in namenom 
diagnostičnih preiskav. Preden se ženska odloči za biopsijo horionskih resic ali 
amniocentezo, je priporočljivo, da ginekolog izve, kaj meni o morebitnem testu, s katerim 
bi potrdili genetsko napako (Skotko et al., 2009). Zaradi prenatalnih raziskav se je v Sloveniji  
delež diagnoz DS pri otroku že v času nosečnosti bistveno povečal, delež otrok, ki se rodijo 
z DS, pa pomembno zmanjšal (Rudolf et al., 2017). Glede na neustavljiv razvoj medicine in 
znanosti menimo,  da bodo imele v prihodnosti dostop do presejalnih testov in raziskav za 
odkrivanje DS pri otroku že v prvem trimesečju nosečnosti skoraj vse ženske (Skotko et al., 
2009).   
Ženska ima v primeru pozitivne diagnoze DS pri otroku na voljo več možnosti. Ko je 
diagnoza dokončno potrjena, naj materi novico sporoči oseba, ki je o tem najbolj poučena in 
najbolj strokovna. Če je le mogoče, naj ima opravljen tečaj o sporočanju resne diagnoze 
staršem. Pri sporočanju se zdravniki pogosto poslužujejo interdisciplinarnega pristopa, ki 
vključuje sodelovanje z ostalimi zdravstvenimi strokovnjaki z ožjega strokovnega področja 
(Skotko et al., 2009). Vsaka nosečnica ima po seznanitvi z otrokovo diagnozo pravico, da se 
samostojno odloči o zaključku nosečnosti. Ima možnost, da nosečnost nadaljuje, da se odloči 
za umetno prekinitev nosečnosti ali da otroka po porodu odda v rejništvo ali posvojitev 
(Pravilnik za izvajanje preventivnega zdravstvenega varstva na primarni ravni, 2018).  
V raziskavah navajajo različna priporočila o najbolj ustreznih načinih sporočanja diagnoze 
DS otrokovim staršem v prenatalnem in postnatalnem obdobju. Način, kako informacijo 
podajo otrokovim staršem, je odločilen, saj si ga bodo starši za vedno zapomnili. Izsledki 
raziskav kažejo, da starši novico želijo izvedeti takoj, ko je mogoče, oz. takoj po dokončni 
potrditvi diagnoze. Po možnosti naj bo v tem težkem trenutku ob materi tudi njen partner.  
Okolje, v katerem starše seznanimo z novico, naj bo prijazno in intimno, ponudimo pa jim 
tudi dovolj časa, da o stvari mirno razmislijo in nas povprašajo vse, kar si želijo.  
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Pri sporočanju novice naj bo prisotno zdravstveno osebje in ekipa, ki je prisostvovala porodu 
ter bo z materjo in otrokom tudi med bivanjem v porodnišnici in po odhodu domov.  
Starši navajajo, da si ne želijo besed, kot so žal mi je in podobno, saj v njih vzbudijo občutek 
krivde in predvsem žalost. Naloga zdravnika je, da staršem ob seznanitvi z otrokovo 
diagnozo ponudi tudi najnovejše informacije v zvezi z DS, možnostjo obiska razvojnih 
skupin in informacije o podpornih skupinah staršev otrok z DS v njihovem okolju (Hickey 
et al., 2012).  
Ugotovili smo, da besedna (verbalna) in nebesedna (neverbalna) komunikacija zdravstvenih 
strokovnjakov pomembno vplivata na nadaljnje življenje otrokovih staršev in na uspešnost 
spopadanja z otrokovo diagnozo. Ne glede na to, da otroka z DS lažje odkrijemo po rojstvu 
kot med nosečnostjo, je način podajanja diagnoze in informacij veliko težji (Skotko, Bedia, 
2005).  
Zdravniki priznavajo, da z načinom podajanja informacij o DS staršem nimajo veliko 
izkušenj. Ker so situacije, ko morajo strokovni delavci sporočiti diagnozo, pogosto zelo 
neugodne in žalostne (Skotko, Bedia, 2005), so potrebni dodatni, specifični treningi in 
izobraževanja o DS za vse strokovne delavce, ki so vključeni v proces odkrivanja DS pri 
plodu (Skotko et al., 2009). V raziskavah (Warnock, 2010) navajajo, da bi morale smernice 
za sporočanje resnih diagnoz vključevati tudi druge zdravstvene strokovnjake in ne le 
zdravnikov. Večina zdravstvenih strokovnjakov se strinja, da je teorij, kako diagnozo DS 
sporočiti staršem, sicer veliko, njihova ustrezna praktična izvedba pa ostaja velik izziv (Dent, 
Carey, 2006). Ključnega pomena je, da se v proces sporočanja vključi celotna ekipa 
zdravstvenih strokovnjakov, ki je prisotna ob porodu otroka z DS, ter jim izkaže svojo 
podporo in ponudi strokovno pomoč. Priporočljivo je, da imajo bolnišnice oblikovano in 
zapisano pravilo, kdo staršem sporoči novico o otrokovi diagnozi DS in kako. S tem se 
namreč izognemo morebitni zmešnjavi in nestrokovnemu ravnanju. Ob sporočanju novice 
morajo zdravniki svoje osebno mnenje zadržati zase ter staršem ponuditi zaupanje in 
prepotrebno podporo (Skotko, 2005).  
Način sporočanja diagnoze lahko trajno vpliva na mater, sprejemanje otrokove bolezni  ter 
nadaljnje življenje in vzgojo otroka z DS (Muggli et al., 2009). Vzgoja otroka z DS zahteva 
materino popolno predanost, izjemno veliko časa in vseživljenjsko podporo. 
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Dejstvo, da ima plod oziroma novorojenček kromosomske nepravilnosti, lahko mater spravi 
v veliko krizo, saj se zave, da jo v nadaljnjem otrokovem razvoju in življenju z njim čakajo 
številni izzivi.   
Nenehna nega in skrb za otroka z motnjami v razvoju lahko v materi vzbudita neprijetne 
občutke, kot so zavračanje, jeza, osamljenost in celo prezir (Mokhtari Mosayebi, 
Mohammadi, 2015).   
Izsledki raziskav kažejo, da so v večini najbolj obremenjene prav matere otrok z DS. Pogosto 
jih preveva občutek krivde, ki lahko vodi v poporodno depresijo, oddaljitev od najbližjih in 
partnerja ter izgubo samozavesti in celo volje do življenja. V raziskavah tudi ugotavljajo, da 
so matere otrok z  genetskimi nepravilnostmi pogosto tudi slabega zdravja in trpijo za 
depresijo ter imajo zato pomembno slabšo kakovost življenja in partnerski odnos (Mokhtari 
Mosayebi, Mohammadi, 2015). V otrokovo življenje in skrb zanj je mati vključena v veliko 
večji meri kot njen partner, zato se neredko odpove svojim ciljem in željam ter pozornost v 
celoti nameni otroku. Smiselno je,  da se družine, predvsem matere otrok s prirojeno napako, 
vključijo v skupino za samopomoč ter se udeležijo tečajev, da bi izboljšale svoje znanje  o 
otrokovem zdravstvenem stanju (Mokhtari Mosayebi, Mohammadi, 2015). Večji delež 
mater s poporodno depresijo ugotavljamo v državah v razvoju kot v razvitih državah 
(Swanepoel, Haw, 2018). V večini raziskav so dokazali, da družine  otrok z DS bolje delujejo 
in se tudi hitreje znajdejo kot družine, ki imajo otroka z drugo genetsko napako ali motnjo 




V Sloveniji imamo na voljo številne možnosti in načine, s katerimi lahko Downov sindrom 
odkrijemo že pri plodu,  tj. pred rojstvom (prenatalno). Kako otrokovo diagnozo DS sprejme 
otrokova mati, vplivajo številni dejavniki na različnih področjih. Pomembno je, da 
zdravstveni strokovnjaki žensko o tveganju diagnoze DS seznanijo že v začetku nosečnosti 
ter jo o tem tudi ustrezno informirajo. Če pri otroku diagnozo DS dejansko potrdimo, so 
ključnega pomena podpora zdravstvenih delavcev, ustrezen način komuniciranja in 
empatija. Zavedati se moramo, da je potrebno vedno spoštovati odločitev matere oz. staršev, 
kakršna koli že je, ter ji nuditi nadaljnji podporo in pomoč. Če se mati odloči, da bo otroka 
kljub diagnozi DS obdržala, ji nazorno predstavimo tako pozitivne kot tudi negativne vidike 
življenja z otrokom z DS. Nuditi jim moramo dostop do najnovejše, z dokazi podprte 
strokovne literature. Priporočljivo je, da so ob sporočanju diagnoze prisotni ljudje, ki so že 
udeleženi v proces zdravljenja in podpore ter nameravajo s tem nadaljevati tudi v prihodnje. 
Starše obvestimo o podpornih skupinah v domačem kraju ter jih poskušamo povezati z 
drugimi starši, ki so v podobni situaciji. Življenje otroka z DS je težko in hkrati čudovito. 
Številni starši se ob vzgoji otroka z DS nepričakovano tudi sami spremenijo, na življenje 
začno gledati z druge strani in cenijo stvari, za katere pred tem sploh niso vedeli, da 
obstajajo.  
V slovenskem prostoru raziskav o doživljanju žensk ob porodu otroka z diagnozo Downov 
sindrom primanjkuje, zato bi bilo smiselno nadaljnje raziskovanje v tej  smeri. Preučili bi 
lahko tudi, kako se s sporočanjem diagnoze DS v prenatalnem in postnatalnem obdobju 
spopadajo zdravstveni strokovnjaki v Sloveniji, ter raziskali odzivanje staršev otrok z DS. V 
veliko pomoč bi bile dosledno opredeljene splošne smernice o načinu komunikacije s starši 
otrok z DS, da bi se zdravstveno osebje že med študijem naučilo, kako postopati in 
komunicirati s starši ob potrjeni diagnozi DS pri njihovem plodu oziroma novorojenčku.  
V pomoč bi bila nedvomno tudi dodatna izobraževanja in seminarji o načinih sporočanja 
resnih diagnoz otrokovim staršem. S tem bi se zdravstveni delavci v kar največji meri 
izognili neprijetnim situacijam ob srečanju s prizadetimi starši v resničnem življenju. 
Omogočili pa bi tudi bolj kakovostno in strokovno obravnavo staršev otrok z resno diagnozo 
in tako ugodno vplivali na nadaljnje spopadanje staršev z izzivi, ki jih prinaša življenje z 
otrokom z DS.   
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